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Socialstyrelsen

Remiss avseende sakkunniggruppers
genomlysning infor beslut om nationell
hdgspecialiserad vard

Uppsala universitet har anmodats 1dmna svar pé rubricerad remiss.

Bifogade yttranden har utarbetats av gemensamma expertgrupper med
Region Uppsala, diar Uppsala universitets representation har utgjorts av
docenten Per Olof Eriksson, Institutionen for kirurgiska vetenskaper
(Neurofibromatos typ 2) och adjungerad professor Hans Hagglund,
Institutionen for medicinska vetenskaper (Systemisk mastocytos).
Fakultetshandldggare August Aronsson har tillhandahallit administrativt
stod.

Kort sammanfattning

Uppsala universitet har i samverkan med Region Uppsala tagit fram
nedanstéende yttranden. Varje yttrande utgdr ett svar pd motsvarande
delremiss.

Svar pa remitterat forslag till nationell hdgspecialiserad vard
— Systemisk mastocytos

Remissynpunkter

Virdomrdde och diarienummer: Systemisk mastocytos (Dnr 5.3-
91989/2024)

Remissinstans(er): Region Uppsala och Uppsala universitet
Definition och avgrinsningar

[] Tillstyrker

Tillstyrker med synpunkter

[] Tillstyrker inte

Eventuella synpunkter, alternativt motivering till stdllningstagandet:

Region Uppsala och Uppsala universitet ser ett stort virde av att
virdomradet systemisk mastocytos nivstruktureras nationellt. Dagens
organisation bedoms inte vara jdmlik. Det har trots omfattande arbete fran
svenska mastocytosgruppen inte genomforts atgirder som resulterat i en
fungerande sjukvardsregional eller regional nivdstrukturering.
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Foreslagen definition dr generellt sett bra. Det bor dock fortydligas hur
patienter med SM-AHN, det vill sdga de med annan samtidig
hematologisk neoplasi, bor utredas. Forslag ér att utredning och
behandling bor ske 1 samrad med NHVe. Eftersom den andra
hematologiska maligniteten ska behandlas enligt riktlinjer for den
specifika sjukdomen sker dock ldmpligen utredning och behandling av
denna av lokal vardgivare. Vid péavisad aggressiv SM och samtidig annan
hematologisk malignitet bor NHVe ta stdllning till mastocytosspecifik
behandling.

Region Uppsala och Uppsala universitet foreslar 4ven en utokad
formulering i1 punkt fyra pa s. 4 om att kontakt ska tas med NHVe for
rddgivning om utredning vid symtom hos patient som ger misstanke om
systemisk mastocytos:

. Patienter med anafylaxi och forhojt basalt tryptas och/eller
positiv KIT-mutation i blod ska utredas avseende systemisk mastocytos

. Kontakt ska tas med NHVe for rddgivning om utredning vid
symtom hos patient som ger misstanke om systemisk mastocytos,
exempelvis osteoporos hos yngre patient, oklara svara gastrointestinala
symptom, avvikande radiologiska fynd i kombination med forhgjt basalt
tryptas och/eller positiv KIT-mutation i blod.

Antal enheter

[ Tillstyrker

[ Tillstyrker med synpunkter

Tillstyrker inte

Eventuella synpunkter, alternativt motivering till stdllningstagandet:

Region Uppsala och Uppsala universitet tillstyrker inte forslaget om fem
(5) NHVe. Mojligheterna att uppratthalla tillrdcklig bredd 1 kompetensen
och kontinuitet underlittas med farre enheter. Incidens- och
prevalenssiffror dr &ven mycket osdkra.

Mot bakgrund av detta forordar Region Uppsala och Uppsala universitet
tre (3) NHVe inom systemisk mastocytos. Tre NHVe skulle kunna hantera
en eventuell initial 6kning av patientinflodet. Tillgéngligheten av varden
bor sdledes inte paverkas. Eftersom uppfoljning och kontroller efter
diagnostik och beddmning pd NHV i stor utstrackning kan ske regionalt
bor inte heller detta innebéra drianering av upparbetad lokal eller regional
kompetens.

Sdarskilda villkor

Andra kompetenser eller forutsdttningar for att vdarden inom det
definierade omradet ska kunna bedrivas
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Region Uppsala och Uppsala universitet har foljande synpunkter:

. ”Radiolog med sérskild kunskap inom systemisk
mastocytos” bor laggas till.

. Dietist bor flyttas till ”Kritisk personalkompetens” eftersom
mag- och tarmproblem och kostrelaterade symtom ar mycket vanligt
forekommande vid mastocytos.

. Tveksamt om “Tillgang till specialistldkare i hud- och
konssjukdomar med kunskap inom mastocytos hos barn” ar lampligt att
inkludera eftersom barn med svér kutan mastocytos redan handlaggs via
NHV-uppdraget svara hudsymtom.

Konsekvensanalys

Region Uppsala och Uppsala universitet anser att patient-, ndrstaende- och
barnperspektiv, kunskaps- och kompetensoverforing samt forskning och
utbildning inom vardomradet skulle tydligt gynnas av nationell
nivastrukturering. Vi ser heller ingen negativ paverkan pa narliggande
vard eller akutsjukvérd.

Uppfoljning och utvirdering

Region Uppsala och Uppsala universitet har foljande tilligg pa foreslagna
uppfoljningsmatt:

. Forslag att lagga till "Uppfoljning av Total Symptom Score
(TSS)”. Ett mer objektivt méatt saknas.

. Forslag att lagga till ”Andel och antal som registreras i
INCA- och ECNM-registret”.

. Forslag att lagga till "Registrering av vilka specialister som
genomfort bedomning pd NHVe i samband med teambeddmning”.
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